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原 著
先天性心疾患をも つ 幼児 ･ 学童 の
"
自分 の疾患の とらえ方
"
伊 庭 久 江 (千葉大学医学部附属病院)
本研究 は
,
先天 性心疾患をも つ 幼児 ･ 学 童の
``
自分 の 疾患 の と らえ方
"
と影響す る要因を明ら か に す る こ と を目 的と し,
先天 性心疾患をも つ 幼1E･ 学童 とそ の 母親20 ケー ス に 半構成的面接を行い , 以下 の 結果を得た｡ 1)先 天性心疾患をも つ 幼
児 ･ 学童 の ほ と ん どの 子 どもが , 心臓が 悪 い ま た は 心臓病であり
,
手術 した こ とが あ る こ と を知 っ て い た ｡ そ して
, 子 ども
の
"
自分 の 疾患 の と らえ方
'
は
,
認知発達
,
手術 の 痕や 自覚症状, 連動制限な ど の 疾患 に特徴的な体験 , 母親の 説明や 友だ
ち の 関わりな どの 影響を受けて い た ｡ 2) 幼児 ･ 小 学校低学年 の 子 ども は, 母親 より説明さ れ た こ と は 知 っ て お り, セ ル フ
ケ ア が行える ことが あ っ た が
,
知 っ て い る こ とや 行 っ て い る こ と と疾患を結 び つ ける ことは 困難であ っ た ｡ /ト学校中学年 ･
高学年 の 子 どもは
,
説明 され て い な い こ と も自分 の 体験 と結び つ けて とらえて い た が
, 母親 か ら説明さ れ て い ない こ と に よ
り, 疾患 を自分の こ と と して と らえ ら れ な い こ と や , 友 だ ちと 違う こ と に対する孤独感 な どに より, 知 っ て い て もセ ル フ ケ
アが できない こ と が あ っ た ｡ ま た
,
チ アノ ー ゼや 連動制限が厳 し い こと は , 子 どもが , 自 分だ け友だち と違う こと や 友だち
に つ い て い けな い と感 じる こ と に影響 して い た ｡ 3) 母親 が子 ども - の 説 明に積極的 な場合, 子 どもも母親 に尋ねやすく,
思 い を表出 して い た が , 消極 的 な場合 は, 子 ど もも母親 に尋 ね に くくな っ て い た ｡
K E Y W O R D S: children with co nge nitalhe a rtdis e as e,ill-
n es sperc eptlOn SOfchildren,infわrm atio npro videdto childr e n
bァ m others
I . は じめに
近年, 心臓手術や内科治療, 診断技術な どの 進歩によ
り , 先天性心疾患の 予後が改善され, 思春期 , 成人期を
むかえる子どもが増加してきた｡ しか し, 健康な子ども
とほとん ど変わらず, 症状や制限が全くな い子 どもも い
るが
,
チ ア ノ ー ゼ や易疲労感な どの症状や連動制限を抱
えながら生活 して い る子どもも い る｡ また, 先天性心疾
患をも つ 子 どもの 家族は, 疾患 の 特徴上 , 不安が強く,
特に母親は , 罪悪感をもちやすく, 子 どもに庇護的に関
わると言われ て い る ｡ そ して , 子 どもは, 思春期にな っ
て も, 親 へ の 依存心が 強く, 自分 の 疾患 に関する認識
が薄く, 疾患を自分自身の ことと して とらえられず, 蘇
関心 な こ と も少なくな い と言われ て い る 1 ) 2 )｡ 研究者
は, 先天性心疾患をも つ幼児や学童とそ の 母親に関わる
中で , 子 どもか ら自分の疾患や手術の 痕に つ い て 関心を
示す言動があるの にもかかわらず, 母親は , 子 どもの こ
とをまだわか っ て い な い , 関心をも っ て い な い と話す場
面に何度か遭遇した ｡ 先天性心疾患をも つ子 どもの多く
が , 将来社会で 自立 し て いく こ とを考えると, 疾患 を自
分の ことと して と らえ, 主体的に自分の健康や疾患を管
理 しなが ら生活する こと が重要で あり , そ の ため には,
思春期をむかえる前の幼児期 ･ 学童期に, 子 どもが どの
ように自分の疾患をとらえて い くか , ま た, そ の 子ども
に周りの家族や 医療者が どの よう に関わ っ て い くかが重
要と考えられた ｡
Ⅱ . 研究目的
本研究の 目的は, 先 天性心疾患をも つ 幼児 ･ 学童 の
"
自分 の疾患の とらえ方
"
と影響する要因を明らか にす
る ことと した｡
Ⅲ. 研究方法
1 . 概念枠組み
先行研究
1) 3 )4 )5 )と研究者の 臨床経験を基に考えら
れた本研究の 概念枠組み を図1 に示 した ｡ 子 どもの 自分
の 疾患の とらえ方は, 成長発達にともな い , 先天性心疾
患に特徴的な体験や周囲の 人と の 関わりに影響を受け な
がら発･達して い くもの と した ｡
2 . 用語の定義
子どもの自分の疾患のとら え方 : 先天性心疾患をも つ
子どもの , 自分 の からだや疾患 に関する理解や関心, 忠
い な どであり, 言葉や行動で 表現され るもの ｡ 特に幼児
は自分の 知 っ て い る こ とや思 い と行動を区別したり, 関
連 づ けて 表現するこ とは困難なため , 本研究で は子 ども
の セ ル フ ケ ア や関心を示す行動も含まれるもの と した ｡
子どものセ ル フ ケア :先天性心疾患に特徴的な連動制
受理 : 平成17年 6月22 日 Ac cepted‥Ju n e. 22. 2005.
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図1 概念枠組み
限や内服薬な どの疾患管理も含む日常生活の 中で , 子 ど
もが自分の 健康や疾患の管理に関して 主体的に行 っ て い
る こ と ｡ その ため, 子 どもが友だちに自分の 疾患や手術
の 痕の こと , 制 限な どに つ い て 説明する ことも含む｡
2. 調査対象者および調査方法
A県内の 大学病院小児科外来と小児専門病院循環器内
科外来に通院中の , 先 天性心疾患をも つ 幼児 ･ 学童とそ
の母親であり , 心臓手術の 経験があり, 言語 で コ ミ ュ ニ
ケ ー シ ョ ン が可能な方と した ｡
調査は, 子 どもの 自分の か らだや疾患の とらえ方 , 疾
患をも つ自分の こと , 母親の 子ども へ の 説明や思 い な ど
に つ い て , 自作 の 面接ガイ ドを用い て子 どもと母親に対
する半構成的面接を行 っ た ｡ そ の 他, 子 どもの手術や治
療の 内容, 生活上 の 制限の 状況な どに つ い て , 診療記録
より情報収集を行 っ た ｡
3 . 倫理的配慮
研究参加 に つ い て は, 外来受診時に子 どもと母親に
書面を用 い て , 研究 の趣旨, 匿名で扱う こと , 得 られた
情報はプ ライ バ シ ー の 保護に十分配慮し扱 い , 研究以外
の 目的で使用しな い こ と , 調査 へ の 参加は自由意思 で あ
り, 拒否し て も看護や医療に影響はなく不利益は被らな
い こ と, い つ で も拒否がで きる ことを説明した｡ 子 ども
- の 説明は , 発達段階を考慮し, 子 どもが理解で きるよ
うな言葉や表現を用 い て 行 っ た｡ 研究参加の 同意が得ら
れた場合, 同意書に署名をもら っ た ｡
面接は , プ ラ イ バ シ ー が 保 て る個室な どの場所で , 承
諾が 得られ た場合に は録音も行 っ た ｡ 対象者の 心理的
身体的負担にならな い よう, 日時や回数を個々 に合わせ
た｡ 子 ども へ の面接の前には, 母親より, 子どもに使用
して ほしくな い言葉や表現を確認して お い た ｡
尚, 本研究は千葉大学看護学部倫理審査委員会で承認
を受けて実施した ｡
4 . 分析方法
各ケ ー ス の面接内容よ一り逐語録を作成し, 子 どもの自
分の疾患の とらえ方や疾患をも つ 自分の こと , 母親 の子
ども へ の 説明や思 い に つ い て , 意味の ある内容を抽出し,
類似するもの で まとめ て カテ ゴリ ー 化 し, 関係性を検討
した｡ また, 子 どもの 自分の 疾患の とらえ方に影響 して
い ると考えられる要因も整理 した ｡ そ し て , 全 ケ ー ス の
子 どもの 自分の疾患の とらえ方の 類似性相違性を整理 し,
関係性を検討した｡ 分析過程にお い て は, 先天性疾患 を
も つ 子どもや家族 - の看護の 臨床経験をもち, 研究を熟
知 した小児看護学研究者2名の ス ー パ ー バ イ ズを受けた｡
Ⅳ . 研究結果
l . 対象者の概要
対象者と な っ た20 ケ ー ス の 子 どもの 年齢は 5歳3 ケ
月か ら11歳9 ケ月 , 平均8歳4 ケ月 であり, 男児11 ケー
ス
, 女児9 ケ ー ス で あ っ た ｡ 5 ケ ー ス が幼稚園または保
育園, 15 ケー ス が小学校に通 っ て い た｡
子 ども の主な疾患名は , 単心室が 6 ケー ス , フ ァ ロ ー
四 徴が 4ケ ー ス , 心室中隔欠損が 3 ケ ー ス , そ の他 , 心
房中隔欠損, 肺動脈閉鎖 , 大血管転移な どで あり , 子ど
もが受けた心臓手術の 回数は1 回か ら3 回で あ っ た ｡
幼児後期か ら小学校低学年9 ケ ー ス の子 どもと小学校
中学年か ら高学年1 1ケ ー ス の 子どもで, 自分 の 疾患の と
らえ方の 特徴が異な っ て い た の で t 自覚症状, 内服薬 ,
連動制限の有無を2 グル ー プ に分け, 表 1 に提示した ｡
表 1 対象の 概要
幼児後朔 - 小学校低学年 小学校中学年 - 高学年
9 名 11名
自 覚症状芸…
5名 7名
4名 4名
内 服 薬芸≡
6名 3名
3名 8名
連動制 限芸≡
7名 6名
2名 5名
2. 先天性心疾患をもつ幼児 ･ 学童の
"
自分の疾患のとらえ方
''
と影響する要因
1) 幼児後期から小学校低学年の子どもの
``
自分の疾患のとらえ方
''
幼児後期から小学校低学年9 ケー ス の 子どもの
` `
自分
の疾患の とらえ方
"
を表2 に示した｡
ほ とん どの 子どもが心臓が悪 いまたは心臓病で あると
とらえて おり, 全員が手術したある い は切 っ た こ とがあ
る ことを知 っ て い た ｡ そ して, 薬 を飲ん で い る こ とや ,
して は い けな い と言われ て い る こ とがあるな ど, 体験し
て い る こ とと説明され た こ とは知 っ て おり, 1 ケ ー ス の
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み疾患名を知 っ て い たが , そ れら の こ とと疾患を結び つ
け て考えられ て は い なか っ た｡
表 2 幼児後期か ら小学校低学年の子 どもの ･
"
自分の 疾患の とらえ方
''
ケ ー ス 自分の 疾患 の と らえ方
杏
め 義
E ･ 心臓 が 悪い の で切 L､臓 を治すた め に病院に
年長 来て い る
女児 ･ 友 だ ちに 尋ね ら れ, 以前 は母親 に包丁で切 ら れ た
と説明○ 現 在は 心臓が悪く て切 つ た と説明
･ 友 だ ちに尋 ね られ 因 つ て は い な い
芸:豆ト1 雪空H-.る+
.,. 蔓≡壱岩室蔓芸萱喜阜蘇当量萱董
書憂
憂重喜轟≡.≡千憂裏萱墓室
嚢董妻一
璽墾喜童 撃.萱塗璽iL璽葦堅撃室室雲三
Ⅰ ･ フ ァ ロ ー 四 徴症 ○ 心臓 が悪く て心臓 の 手術 を した
小 2 ･ か らだ が 弱 い か ら病院に通 つ て い る
男児 ･ 友だ ち に尋ね ら れ心臓 の手術を した こ と を説明
* グ レ ー : 内服薬や何 らか の 生活上 の 制限あり
40 千葉看会誌 V O L.ll No. 1 2005. 6
(1) 先天性心疾患の 特徴的な体験
胸 部 に手 術 の 痕が あり 視覚 的 に わ か る こ と によ
り, 9 ケ∵ ス 全員が手術ある い は切 っ た こ とがあると
と らえて い た ｡ ケ ー ス A ･ B ･ C ･ D ･ F の5 ケ ー ス
が運動時の 易疲労感や動惇を自覚 して い た｡ チ ア ノ ー
ゼ が見 られ て い た4 ケ ー ス (B ･ C ･ D . G) は, チ
ア ノ ー ゼ を自覚し て い なか っ た｡ 内服薬があ っ た6 ケ ー
ス 中3ケ ー ス (A ･ B ･ G) は薬の 名前も内服 して い
る理由も知 らず , 他 の 3 ケ ー ス (C ･ D ･ F) は母親
から聞い て 知 っ て い る こ とが あ っ た ｡ ま た, 検査や手
術 を何故や る の か母親に尋ね たケ ー ス や , 診察時の 医
師と母親の 会話を聞き, 子 どもなりに自分の疾患をと
らえて い たケ ー ス も い た｡
(2) 母親の説明
心臓が 悪 い ある い は心臓病 で 手術 した こ とや
,
子 ど
もが体験する処置や検査, 気 を つ ける こ と な どに つ い
て , 5ケ ー ス (B ･ C ･ D ･ F ･ Ⅰ) の 母親が子どもに
積極的に説明 して い た｡ こ れ ら の 母親は
, 子 どもに心臓
手術の テ レ ビ番組を見せ たり心臓病の 本を見せ て , 同 じ
ように手術した こと を伝えたり
, 何度も話すな どし て ,
症状は自分にしかわからな い こ とや自分で 気を つ ける こ
と, そ して そ れは自分にと っ て 大切な ことだと いう こと
を説明して い た ｡ ま た, ケ ー ス D ･ F は, 子 どもも自分
の か らだや疾患に興味をもち
,
母親によく尋ねて い た ｡
4 ケ ー ス (A ･ E ･ G ･ H) の 母親は子 ども へ の説明
に消極的で あり, ケ ー ス G ･ Ⅲ の 母親は, 疾患 の説明と
いうより , 心臓が悪 い ある い は手術を したから できな い
こ とがある こと の み話し, ケ ー ス A ･ E の母親は, 子 ど
もから関心の ある言動があ っ ても疾患に つ い て説明し て
い なか っ た ｡
子 どもたちは母親から説明され た こ とは知 っ て い て ,
自分 で で きる ことがあ っ たが
, 説明さ れ て い な い こ と は
知らず, 行えて い なか っ た ｡
(3) 友だちや先生 の 関わり
友だちに手術の 痕な どに つ い て 尋ねられ た こ とが あ
る の はケ ー ス E ･ F ･ G ･ H ･ Ⅰ であ っ た ｡ 友 だちと
の 違 い を感じ て い る こ とを表現 した の は2ケ ー ス で あ
り, ケ ー ス D は, 幼稚園で自分だけが運動や納豆 を我慢
して い るが , 親友が自分の ために してくれる ことがあ っ
たり
,
先生が できな い こ と の 代わりを準備してくれた の
で
, 我慢する代わりに他の 子には で きな い こ とが で きた
と感じて い た ｡ ケ ー ス G は, 遊 ぶ時は1 人の方が良 い と
話し, 友 だちと は違い , 一 緒 に で きな い こ とがあると感
じて い るよう であ っ た ｡
2) 小学校中学年から高学年の子どもの
``
自分の疾患の とらえ方
''
小学校中学年から高学年11 ケー ス の 子どもの
"
自分 の
疾患の とらえ方
''
を 表3 に示した ｡
全 て の ケ ー ス が心臓が悪 い または心臓病であり, 手術
した ことを知 っ て い た ｡ しか し, 疾患名は知らず, 心臓
の形が ふ つうと違 っ て い た か ら手術をしたと知 っ て い た
の はケ ー ス K ･ 0 ･ T の3 ケ ー ス の み であり, 他 の ケ ー
ス は心臓か悪 い また は心臓病と いう こ と以 上 は知らな
か っ た ｡ そ して , 疾患や疾患をも つ 自分に対する思 い を
表現 して い た ｡
(1) 先天性心疾患の 特徴的な体験
連動制限の ある 6 ケ ー ス (J ･ L ･ M ･ N ･ R ･ T)
は , 運動すると疲れやす い な どの症状と これ以上動くと
苦し い な どの 限度を自覚 して い た｡ 特 に , 普段からチ ア
ノ ー ゼ が見られるケ ー ス N ･ T は, 以前よりも体育で参
加できるものが なくな っ て きたと感 じて い た ｡ 不整脈の
あるケ ー ス T は , 不整脈が起きると ､ 息もで きなくなり
死 にそうになるな どの症状 を感じ, 心配して おり, 内服
薬の効果も感 じて い た ｡ 内服薬の あるケ ー ス J ･ N ･ T
は, 心臓 の薬, 利尿剤 , 不整脈にならな い ため に飲むな
ど
, 薬や内服の 理由に つ い て知 っ て い る こ とがあ っ た ｡
し か し, ケ ー ス T は , 必 要性を知 っ て い て も薬の 管理
は母親任せで あり , 母親が忘れ て も教えるこ とはなか っ
た ｡
(2) 母親の 説明
母親が子 どもに積極 的に説明して い た の は3 ケ ー ス
(J ･ K ･ 0) で あり , 幼稚園の 頃か ら心臓が悪くて あ
る い は心臓に穴が 開 い て い て 手術 した こ とや , 友 だ ち
に尋 ねられ た時の 答え方な ども説明され て い た｡ そ し
て
,
3 ケ ー ス とも気 に な っ た こ とや思 っ た こ とを. 母
親に素直に尋ねたり, 話す ことが で きて い た ｡ 自覚症状
や連動制限の あるケ ー ス Jは, 友だちと違うこ とが気に
なるようにな っ て きて おり, 病気にな っ た の は母親のせ
い , と 思 っ た こ とも母親に話して い た｡
他 の 8 ケ ー ス 母親は子 ども へ の 説明に消極的であ っ
た ｡ 母親に疾患や手術の痕な どに つ い て尋ねたが , 答え
て もらえなか っ た5 ケ ー ス (L ･ M ･ N ･ S ･ T) は ,
そ の後, 母親に尋ねる ことはなか っ た ｡ ケ ー ス L は, 自
分だけな の か, 亡くなる子も い る の かと尋ね , 母親に説
明され な い こ と により不安を感 じて い たようで あ っ た ｡
看護師に尋ねて説明されたケ ー ス L ･ T は, 受診時に尋
ねるようにな っ て い た ｡ ま た, ケ ー ス M ･ P ･ Q ･ R ･
s は, 診察時の 医師と母親の 会話を聞 い て い る様子がな
く , 自分の こ とと して と らえて い な い よう であ っ た｡
表 3 ノJ､学校中学年か ら高学年の子 どもの
"
自分 の疾患の と らえ方
"
ケ ー ス 自分 の 疾患 の と ら え 方
覆
:
憂ー喜嚢藁墓室 墓
K ･ 心 臓 に穴が 開 い て い て 手術 し たが 今 は元 気
小 3 ･ 年 中 の 頃 よ り疾患 や手術 の 痕 の こ と な ど よく母親
女児 に尋 ね る
･ 何故心 臓 に穴 が 開 い て い た の か 知 り た い
･ 頭 痛時 ほ運 動 しな い
･ 友 だ ち に 手術 の 痕 や 疾患 に つ い て 尋 ね られ 説明で
き る
･ 心 臓病 は自分だ け
≒一意童妻麦藁墓.
歪ー藁垂泰盛.藁要義震垂.
.
∃琶.宅 1 wr
-
=
露.震裏書
毒墾董 護塾一撃墾葦#
萱室墓室璽藁
董書墾蚕室室
壷墓
琵÷乍え妻雲
(. I:I:
匹ヨ
.. .ー■, → 盲一.
零 嘩葦撃憂誓 堅守;憲一
要璽≡萱.萱蚕室
0 ･ 心 臓 に穴が 開 い て い た の で 手術 した
小 4 ･ 手術 で 治 つ た の か母親 に尋 ね た
男児 ･ 手術 の 痕 の こ と を友 だ ち に 説明でき る
P ･ 心 臓 の 病気 で 手術 した
小4 ー 疲 れ を感 じて も 人 に 伝え る こ とが で き な い
女児 ･ 友 だ ち に尋 ね られ て も 説明で き な い
Q ･ 心臓 の 病気 で 手術 した
小 4 ･ 受診 時に 病院に行く理由 を母 親 に尋 ね た
男児 ･-友だ ち に 説明 した こ とが な い
衰書董 ト歯痛せ幸衛 壷≡'妻
葉書嚢垂重要鍍 i一撃壷藁璽 堅肇選墾一..書雲葦毒.I
S ー 心 臓 の 病気 で 手術 した
′ト5 ･ 1 度 だ け母親に 手術 の 痕 の こ と を尋ね た こ とが あ る
女児 ･ 運 動 する と疲 れ, 心 配 で , 体育 は 先生 に尋 ね らオt
て 休 ん で い る
友 だ ち に説明 した こ と が な い
1
妄嬉憂憂尊重藁
悪妻露 書 運 動す る と疲
昌‥Syr.-I ヽヽ
董事 塁毒裏童萎=整震 坐
* グ レ ー : 自覚症状 と運動制限あり
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(3) 友だちや先生の 関わり
手術の痕や連動制限に つ い て 友だちか ら尋ね られた こ
とがある の は6 ケ ー ス (J ･ K ･ L ･ N ･ P ･ T) で あ
り, 尋ね られた こ とはな い が自分か ら説明して い た の は
2 ケ ー ス (0 ･ R) で あ っ た ｡ 友 だちに尋ね られ た こ と
の ある 6 ケ ー ス 中, 現在も尋ね られる ことがある の は小
学3年生の ケ ー ス K の み で あり , 他の 5 ケ ー ス は就園就
学前後に尋ねられ て い た ｡ ま た , 3 ケ ー ス (L ･ N ･ P)
は友だちに尋ねられ て も説明する ことが できなか っ た｡
運動時の 易疲労感な どの 自覚症状があり, 連動制限が
ある 6 ケー ス 中, 自分から先生に伝えて 休む ことが でき
て い た の はケ ー ス J ･ Tで あ っ た｡ ケ ー ス L ･ M ･ R は,
友 だちと 一 緒 に運 動を続けて しま い , 疲れ て も休む こ と
が でき て いなか っ た ｡ ケ ー ス N は , で きる運動があると
思 っ て も先生 に伝えられず体育に参加で きて い なか っ た ｡
疾患をも つ 自分の こ とを表現 して い た の は5 ケ ー ス
(J ･ K ･ L ･ N ･ T) で あ っ た ｡ 疾患が ある の は自分
だ けと感 じ て い る こ と を表現 して い たケ ー ス に は, 疾
患 の こ とや皆と違うとこ ろが ある こと を, 以前から知 っ
て い た ケ ー ス と知らなか っ た ケ ー ス が い た が , どの ケ ー
ス とも学校生活の中で , 友 だちから尋ねられたり, 皆と
違 っ て できな い こ とが ある こ とに対 して嫌と いう感情が
出て きて い た｡
普段か らチ ア ノ ー ゼが見られ, 厳 し い 連動制限の ある
2 ケ ー ス 中, ケ ー ス N は, チ ア ノ ー ゼ の こ とをクラ ス メ
イ トに言われる の が嫌と感じ, 周囲の子は外で 活発に遊
ぶ の で
,
教室 で 一 緒 に遊 べ る友だちが い なく, 楽 しくな
い と感 じて い た ｡ そ して , ケ ー ス T は, 友 だちに つ い て
い けな い が , 手伝 っ て くれ る こ とが あると感じ て おり,
こ れ からまだ何があるかわか らなく, 手伝 っ てもら い た
い こ とがあるかもしれな い と考えて い た ｡ そ し て , ク ラ
ス メ イ トが心臓病で 亡くな っ た子の 本を読ん で い た こ と
に対し
,
自分もそ の本 に興味をも っ たが , 段 々気になる
ようになり, 友だちに自分の疾患に死の イ メ ー ジ をもた
れ る こ とが嫌と感 じて い た ｡
Ⅴ. 考 察
1 . 先天性心疾患をもつ幼児 ･ 学童の
"
自分の疾患の とらえ方
''
の 特徴
先天性心疾患をも つ 幼児 ･ 学童 の
"
自分 の疾患の とら
え方
'
は , 幼児 ･ 小学校低学年と小学校中学年 ･ 高学年
で は特徴が異なり, 先天性心疾患に特徴的な体験や母親
の子 ども へ の 説明, 友だちや先生 の 関わりなどの影響を
受けて い た ｡ 特に , 母親の 子ども へ の 説明の 影響は大き
く, 子 どもの 母親 へ の 尋ねやすさや思 い の 表出にも影響
42 千葉看会誌 V O L.ll No . 1 2005. 6
を与えて い た ｡ 結果か ら考えられた先天性心疾患をも つ
幼児 t 学童 の
"
自分 の疾患の とらえ方
"
を図2 に示し,
以下 に幼児 ･ 小学校低学年の 子どもと小学校中学年 ･ 高
学年の 子どもを分けて 考察して い く｡
1) 幼児･ 小学校低学年の子どもの
"
自分の疾患のとら え方
''
の 特徴
先天性心疾患で手術を受けた幼児 ･ 小学校低学年の子
どもは , 物心が つ く頃には ､ 胸部に手術の 痕があり, 出
生直後より病院で検査や入院, 母親と医師の 会話を聞く
な どの 体験を して おり, 内服薬や制限な どがある の で ,
その こ とを特別なこ と と し て と らえて い な い と考えら
れる｡ そ して ､ 疾患に つ い て 理解 で きて い なくて も
, 母
親から説明された こ とはそ の 通りに知 っ て おり, 気を つ
ける こ とは日常生活の 中に取り入れられ , 特別な こと で
はな い の で , 疾患を意識 しな い まま, 子 どもなりの セ ル
フ ケ ア行動に つ なが っ て い る と考えられる ｡ こ の 時期の
子どもの認知発達や思考は, 表象的思考がで きるように
なるが , 関係を理解する ことが困難で あり , 言葉を通し
て の 抽象的なことよりも, 見たり聞 い たり経験 した こ と
を, 全体として 記憶する傾向があり, 病気 の概念も未成
熟であり ～`) 7 ' 8), こ れ ら の こ とが子 どもの
"
自分 の 疾
患の とらえ方
"
に影響して い る と考えられる｡
そし て , 先天性心疾患をも つ 幼児は , 保育園や
幼稚園で 集団生 活を送り始め, 友だ ちから手術の
痕の こと を尋ねられ る経験をして , 友だちとの 違
い に気 づき始める ｡ しか し, 友だち との 違い を感
じて い て も, 友だちや先生 の 関わりなども影響し, 友だ
ちと違う ことに対 して 嫌と い う感情はも っ て い な い よう
に思われた ｡
2) 小学校中学年･ 高学年の子どもの
``
自分の疾患のとら え方
"
の特徴
子 どもの
"
自分 の疾患の とらえ方
''
は , 自覚症状や制
限, 内服薬の有無や , 母親 の 説明, そ して 友だちや先生
の 関わりの影響を受けながら, 小学校中学年 ･ 高学年頃
には, 母親から説明された こ と の み でなく説明され て い
な い こ とも, 自分の 知識や体験な どと結び つ け て とらえ
られるようになる ｡ そ し て , 疾患の 原因, 疾患をも つ 自
分の 将来や友だちと の 違 い を考えるな ど, 疾患や疾患を
も つ 自分に対する思 い をも つ ようになる｡ こ の時期の 子
どもは , 具体的に知覚できる対象や事象であれば, 情報
を整理 し, 関係を考える ことが で きるようになり, 特に
小学3年生は, そ れまで に比 べ 知識量が増えて問題解決
の方法を全体的 ･ 構造的にと らえたり , 抽象化しようと
したりする傾向が見え始める時期 8 ) t
') と言われて い る ｡
そ し て , 自己概念の発達に伴 い , 内面的自己に目を向け
られる よう になるとともに, 友だち関係が重要と なり,
友だちと自分を比較する こ とによ っ て , 自分自身の 能
九 強さ, 弱さな どを感 じとるよう になる時期
8 ' 10'と
言われ て おり,
"
自分 の疾患の とらえ方
"
や疾患をも つ
自分 へ の 思 い に影響し て い ると考えられる ｡
母親が積極的に子 どもに説明 し, 自覚症状や連 動制
限, 内服薬な どがある こ となどは , 子 どもが疾患をも っ
て い る こ とを自覚するこ とに つ ながり, 疾患を自分の こ
ととし て とらえる ことに影響する ｡ さらに, 自分 の から
だは自分で守ると いう思 い をも つ こ と はセ ル フ ケ ア に つ
なが る｡ しか し, 自覚症状や連動制限があるこ とは ､ 学
校生 活の 中で 友だちと 一 緒 に運動が で きず , 疾患が あ
る の は自分だけ , 友 だちに つ い て い けな い な どの思 い を
もつ こ とに つ ながり, 特に, 著明なチ ア ノ ー ゼ や運動で
きな いな どの 自覚症状があるこ とは, 不確かな疾患の予
後や死 に対する不安を感じる こ とにも つ ながり , 自己概
念の , 形成に影響を与えると考えられる ｡ Salz er-Muhar
らll)は先天性心疾患をも つ 思春期の 男性が友だちより
身体能力が劣 っ て い る こ と により, 自尊感情が低 い こ
とを報告 して い るが , こ の 時期の 周囲の子 どもは男女
ともに体育や活発な遊びを好むもの が多くなる の で , こ
の こ とが疾患をも つ 自分の こ とを, 友だち に つ い て い け
な い 自分と とらえる こ とに影響 して い ると思われる ｡ そ
し て , 子 どもは必要性を知 っ て い て も, 自分か ら先生
に伝えられな い な どの引 っ 込み思案な性格や , 友だちと
違うこ とをする ことに不安や孤独感を感じ, 友だちと同
じで ありた い と いう思 い は , 疲れ を感じ ても体育を休め
なか っ たり , 友だちに自分の ことを説明できな い こ とに
つ ながる ｡ しか し, 友 だちと違 っ て い て嫌と いう思 い が
あ っ て も, 自分の か らだは自分で守ると いう思 い をも つ
先 天 性 心 疾 患 の牛壱徴 的7=s 体点検
･ 胸 音別こ 手 術 の痕
･ 出 生 直 後か＼ら 病頂亮で 検 査 や 処 置 ､
入唱亮な ど の 体月険
･ 母 親 と 医 師 な と 大 人 の 会苦看
･ 白 光 症 状 や 制 限 ､ 内 剛責⊇熊の 有 撫
母 親 の 子 ど も へ の書党明
･ 子 ど も へ の芦配明 にfJ[I垂的
･ 子 と も へ の 税 明 に5肖I垂的
こ と は, セ ル フ ケ ア に つ ながる.｡
また, 母親が子ども へ の説明に消極的であり, 子 ども
が医療者や母親か ら直接説明されな い こ とや , 母親に尋
ね て も説明されな い こ とは, 母親か ら説明して もらえな
く隠され て い るように感 じ, 不確かな疾患の予後 へ の不
安や , 母親に任され て いな い と い う思 い に影響する ｡ そ
して , 自分に主体があると感じにくく, 疾患を自分の こ
とと して と らえにく い こ と に つ ながり, セ ル フ ケ ア がで
きな い こ と に影響 して い ると考えられる｡ 運動 の管理 は
自分で行 っ て い た が , 薬 の 効果を感 じて い て も管理は母
親に任せ て い たケ ー ス は , 母親に尋ね て も説明され ず,
疾患を自分の 問題と実感で きな い 状況となり, 不確か
な疾患の予後や死 へ の 不安をも つ な どの複雑な心境の 中
で
, 自分 の からだは自分で守ると いう思 い とともに, 母
親に依存 した い 思 い もある こ とが考えられた ｡
2 . 母親の子ども へ の説明の影響
母親の子 ども へ の 説明は, 子 どもの
"
自分の 疾患の と
らえ方
'
や セ ル フ ケ ア , 母親 - の尋ねやすさや思 い の表
出に影響 して い た ｡ 幼児 ･ 小学校低学年の 子どもは, 母
親か ら説明さ れた通りにセ ル フ ケ ア が 行えて い た ｡ そ
して , 小学校中学年 ･ 高学年の子 どもは , 母親か ら説明
され て い な い こ とも自分の体験と結び つ け て 疾患をとら
えて い たが , 母親が疾患の話題を避けて い た子 どもは,
知 っ て い て も セ ル フ ケ ア が行えな い こ とが あ っ た ｡ ま
た , 母親が子どもに積極的に疾患や手術の 痕, 気を つ け
る こと に つ い て説明して い ると , 子 どもも母親に尋ねや
すく, 疾患がある の は自分だけ , 友 だちと違うこ とに嫌
と思 っ た こ とも母親に話して い た ｡ し か し, 母親に尋ね
て も答えて もらえな い と いう体験をして い ると, 子 ども
か らも尋ねにく い 関係にな っ て い た｡
友 だ1ら や 先 生 の
関 才つ り
母 親 カ5ー肖極 的 で あ る と尋 ね に < い
母 親 が 穣極 的 で あ る と尋 ね や す <
＼を 表 出 し や す い
嫌 で は な い
書克明 さ れr= こ とrま
矢口っ てし＼る
毒見明 さ れた こ とは
で弓きる
･ 友 だ ち と の 違 い に
気 =!<
-
ヒ)LJフ ウ
~フフカーで き る
自 分 のか らだ は 自 分 で 守 る
･ 疾 患 は 自 分 の こ と と
と ら え ら れ.る
･ 疾 患 を 自 分 の こ とと
と ら え ら れな し＼
疾患 力tあ る の は 自 分 だ け
不確 力 ＼な 予 後 や 死 の 不安
母親 に吉見明 し て も ら え な い
任さ れ て い な い
友だ ち と違 う こ と へ の
不安 や 孤 独 感
セ ル フ ケ フフが で き な い
図2 先天性心疾患をも つ 幼児 ･ 学童 の
"
自分 の疾患の と らえ方
"
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母親が子ども へ の 説明に消極的で , 話題を避けたり,
子 どもに セ ル フ ケ ア を任せ な い こ と な どにより, 子 ど
もはそ の 様子を察し, 母親に尋ね て は い けな い ように感
じ, 疾患を自分の こ ととし て とらえにくくなると考えら
れる ｡ 益守12)は, 先 天性心疾患をも つ 子 どもが , 親が
疾患や制限な どに つ い て説明して い て も, 子 ども本人 の
疾患に対する考えや思 い な どに関する話をした こ とはな
く, 子 どもは自分の 疾患の こ と で親が つ ら い 思 い をし て
い ると感 じとり, 親が話してくれる以上の こと を質問せ
ず, 疾患 の こ と で悩ん で い る こ とを話して は い けな い と
思 っ て い た こ とを報告して い る ｡ 先天性心疾患をも つ 思
春期の 子どもは, 友 だち関係や社会との 交流の 中で , 身
体的な限界に加えて社会的な疎外を感 じるよう になる4 )
が , こ の ような関係が続くこ と で , 思春期にな っ て も子
どもは疾患 を自分の こ とと して とらえにくく
,
そ し て ,
母親にはサポ ー ト を求め にく い と いう問題が生 じる こと
が考えられる ｡ 自覚症状や連動制限が あ っ た子どもの 中
には, 母親に尋ね て も説明してもらえな い が, 受診時は
看護師に尋ねられる機会と認識して い ると考えられる子
どもも い た ｡ 母親が子ども へ の説明に消極的であり, 千
どもも母親にサポ ー トを求め にくくて も, 他にサボ -ート
を求められる ことが で きる こ とは重要で ある ｡
3 . 先天性心疾患をもつ幼児 ･ 学童が疾患を自分の
こととしてとらえ, セルフケアを行 っ て いくため
の看護援助につ いて
1) 子どもへ の説明や援助の タイミ ン グを考慮する
子ども へ の説明や援助は , 子どもの 病状が比較的落ち
着 い て きた時期に重要にな っ て くるが
,
さ ら に, 子 ども
の就園 ･ 就学時ヤプ ー ル が始まる時期などの 【子 どもの
ライ フイ ベ ン ト】 や, 子 どもが尋ねたり本を見る時な ど
の 【子 どもが関心を示 した時】, そ して , 定期的な検査
や処置, 検査入院や新たな制限が加わ っ た時などの 【疾
患や治療 に関するイ ベ ン ト】 な どの タイ ミ ン グがある こ
とが考えられ た｡
2) 子どもの認知発達や関心に合わ せ た説明を行う
子 どもが幼 い 時期にも, 親 の み で はなく子 ども本人
にも説明する ことを心が ける必要がある｡ 痛みを伴う処
置な ど子 どもが体験する こと に つ い て も, 母親任せ にせ
ず, 母親と誰から何をどの ように伝えるか相談 して , 本
人 の 理解に合わせ て 説明する ｡ 子 どもが幼 い場合は, 絵
を用 い たり, 使用する環境や用具に触れ る機会な どを設
ける こ とが有効で ある ｡ また , 知りた い こ とや 困 っ た こ
とがあれ ば, 必ず母親や周りの 人に言うように話してお
く必要がある ｡
小学校中学年以降にな ると , 集団生 活の 中で , 胸部
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の 手術の 痕に つ い て 友だちに尋ねられた経験や困 っ た こ
とな どがあ っ て も, あ る い は自分の疾患に つ い て知りた
い こ とがあ っ て も, 母親や周りの 人に尋ねたり, 話せ て
い な い 可能性がある ｡ 受診の 機会に, 看護師から子ども
に, 自分 の疾患に つ い て 知りた い こ とがあるか, 何故そ
の ように思うの かな ど聞きなが ら, 1 つ 1 つ 対応して い
く必要がある ｡ また , セ ル フ ケ ア が で きて い る こ と は是
認 し, で きて い な い こ とがあれば どの ように考えて い る
の かア セ ス メ ン トする ことも重要である｡
3) 子どもが疾患を自分の ことと とらえサポ ー トが あ る
と認識できるように 関わる
特に, チ ア ノ ー ゼ な どの 症状や厳 し い 連動制限の あ
る子 どもは, 学校 で 疾患に関連した困 っ た こ とがあ っ た
り, 悩 みがあ っ て も, 母親に話せな い と感じて い る場合
がある｡ 受診の 機会に看護師から, 学校生活で 困 っ た こ
とな どな い か, 相談相手は い る の かと尋ね たり, 子ども
の 学校や家庭で の生 活や セ ル フ ケア の 現状, 疾患をも つ
自分 へ の 思 いなどをアセ ス メ ン トする ことは重要で ある｡
子 どもが自分の 疾患の 予後に強 い 不安 をも っ て い る
場合, 母親に疾患に関して説明されな い , ある い は話題
を避けられ て い るように感じて い る場合な どは , 子 ども
が自分が主体と感 じにく い状況にな っ て い る こ とも予測
され る｡ 検査や処置に関しても, 子 どもが意思決定する
機会を つ くり, 主体的な体験が できるように関わる, ま
た, 家族や 医療者 の サ ポ ー ト がある こ とや , 友 だちや
先生 の サポ ー トも得られる ことを伝えたり, 自分だけと
感じて い る場合 には, 患者の 会の 紹介も必要と考えられ
る ｡ 子 どもが困 っ たときにサポ ー トが得られる こと , 疾
患は自分の 問題 で あるが , 1人で頑張らなくても良 い こ
とを感じられるような関わりが重要である｡
4) 母親が子ど も へ の説明に積極的になれるよう関わ る
子 どもが初め て 集団生活を経験する就園時ヤ プ ー ル が
始まる時には, 子 どもが友だちから手術の 痕に つ い て尋
ねられる可能性が ある ことや, 子 どもが発達にともない
関心をも つ ようになる ことを母親に伝える必要がある｡
ま た, 親子間で疾患に関する話題 がある こと で , 子 ども
も母親に尋ねやすくなる こ と, そ の ような関係を つ く っ
て おく ことが , 今後も話し合 い やす い親子関係に つ なが
る こと を伝える ｡ 母親が子 どもに積極的に説明して い る
場合は, そ の姿勢を是認し, 母親が子 ども へ の説明に困
難を感じて い るような場合には , 一 緒 に説明の内容や方
法を検討 したり, 母親が側に い る時に, 看護師か ら子ど
もに説明をするこ とも, 母親にと っ て は子 ども へ の 説明
の モ デ ル となる｡
Ⅵ . 結 語
本研究により , 先天性心疾患をも つ 幼児 ･ 学童 の
"
自
分 の 疾患の と らえ方
''
の 特徴や 影響する要因が 明らか
となり, 子 どもが疾患を自分の こと とし て とらえ, 主体
的に自分の健康や疾患を管理して い くため の子 どもや母
親 へ の援助が重要である ことが示唆された｡ 今後は , 本
研究より導かれた看護援助の 示唆を, 乳幼児期から思春
期 , さ らには成人期をむかえる, 先天性心疾患をも つ 子
どもと家族 へ の 看護実践の 中で , 縦断的に取り組み , 揺
助指針を洗練させ て い きた い ｡ 特 に, チ ア ノ ー ゼ や厳 し
い 連動制限 の ある子どもや家族 へ の援助に つ い て検討 し
て い きた い ｡
本論文は
,
千葉大学大学院看護学研究科における修士
論文の 一 部 であるo
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